ATT VARA STODJANDE
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Din insats ar betydelsefull!

SOM STODJANDE AR du en viktig person foér den som ir i behov av stod.
En person som kanske just har fitt sin diagnos, alternativt ir nirstdende
till en som nyligen har drabbats och vill prata med nigon som ir villig att
erbjuda stod. Det dr dock inte meningen att du som stédjande ska ersitta
det professionella st6d som virden ger i form av till exempel en psykolog
eller kurator. Din insats ir snarare ett komplement till detta men minst lika
viktig. Sirskilt eftersom det kan vara vildigt svért ate fi ta del av det stod
man som cancerpatient, eller nirstdende, har rite till.

Ratt forvantningar

DEN SOM HAR ett behov av stod kan ha orealistiska férvintningar pa dig
som stédjande, alternativt mér s pass dligt att hen ir i behov av profes-
sionell hjilp. Misstinker du att sd ir fallet, f6rsok fa hen att vinda sig till
hilso- och sjukvéirden fér att fa den hjilp alla cancerpatienter har rite till
enligt Patientlagen. Antingen via behandlande hematolog, lagstadgad kon-
taktsjukskoterska eller den lokala virdcentralen.

Som stodjande ir det iznze din uppgift att:

v Ge specifika medicinska rdd om t.ex. olika behandlingsalternativ.
Detta ir den behandlande likarens uppgift som vardgivare.

v" Hjilpa en person med allvarliga psykiska problem. Detta ir ett
uppdrag som enbart en professionell yrkesperson som exempelvis
en psykolog kan hjilpa till med.

v' Endast utgd ifrin dina egna erfarenheter av sjukdom (om du har
nigra sidana). Sjilvklart kan du anvinda dina upplevelser av sjuk-
dom som utgingspunkt for vidare diskussion, men varje fall och
minniska dr unike vilket bor respekteras.

Vad man kan forvinta sig av en behandling, hur vardagen forindras, vilka
biverkningar som ir vanliga, hur man kan hantera dessa, var det gér att
hitta vidare stod, tips pi duktiga likare, hur man kan f3 tillging till (god)
cancerrehabilitering, skillnaden pa en kurator och en psykolog samt hur
man bist kan handskas med sin sjukdom 4r diremot exempel pa vad du
som stodjande kan prata om med den som ér i behov av stod.

Tips for dig som ar stodjande

DET ABSOLUT VIKTIGASTE som stodjande ir att Jyssza till den som ér i
behov av stod. Manga ginger vill man ventilera sina kinslor med en person
som ir villig att lyssna. Ndgot som kanske inte kinns som nigon storre
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hjilp men som kan vara guld virt fér den som ir i behov av st6d. Kom ihdg
att det dr du som ska finnas till hands for denna person, inte vice versa,
varefter fokus ska ligga pa hen.

Som stodjande ska du inte vara ridd f6r kinslor eller for att agera som

en medminniska. Forsok tinka tillbaka pa nir du sjilv drabbades (om du
har egen erfarenhet av cancersjukdom) och vilket stod du gidrna hade face
vid det tillfillet. Forsok dock inte att vara en ”terapeut” och komma med
uppmaningar i stil med ”Du borde...” eller ”Gor inte...”. Man fir emellertid
girna ta exempel frin nir man sjilv drabbades och hur man da éverkom
diverse utmaningar i livet. Och dé dr det mer limpligt att uterycka sig i stil
med "Jag sjilv hade nog...”, "For egen del si hjilptes jag av...”, ”Det som fungera-
de for mig...” och si vidare.

Som stédjande ir det viktigt att bekrifta och respektera den som ir i behov
av stod. Hen kan mycket vil befinna sig i chock tillika vara arg, irrationell,
ledsen och forvirrad. Att lita den som soker stod ”prata av sig” och ”bara
vara” ricker som sagt l[angt, men det 4r dirtill av godo att den som ir i
behov av stod kinner sig sedd och att dennes kinslor inte avfirdas. Dirtill
finns ett stort virde i att forsoka gora er bada delaktiga i situationen hos den
som ir i behov av stod. Nagot som underlittas av att visa forstielse for den-
nes unika sits, klargora att hen inte ir ensam och (om relevant) lyfta fram
positiva exempel frin ens egna erfarenheter kring allvarlig sjukdom.

Slutligen bor det noteras att manga som
drabbas av allvarlig sjukdom upplever att
den egna identiteten férindras i och med
denna nytillkomna ovilkomna folje-
slagare i livet. Det kan dé vara en trost
att veta att andra saker kan komma att
ersitta dessa. Forsok dirfor att inge hopp
till den som ir i behov av stod, samtidigt
som du girna fir férsoka motverka kins-
lor av uppgivenhet. Dels genom upp-
muntran men iven genom att forklara
att det dr en process man gar igenom.

En process dir tilmodighet och acceptans ir tva viktiga faktorer nir man
som drabbad upplever en existensiell forindring och fragar sig sjilv ”Vem dr
jag, och vad blir jag nu?”. Det kan vara svirt att inse att man maste lira kinna
sitt ”’nya jag”, pa gott och ont. Anvind girna exempel pa hur du sjilv har
gjort for att uppnd detta om det ir en process du sjilv har gtt igenom.
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Att bearbeta en kris

DEN SOM NYLIGEN har diagnostiserats med allvar-
lig sjukdom alternativt fite ete aterfall kan uppleva en
kris. P4 vilket sitt en kris ter sig ar i allra hogsta grad
individuellt. Sittet en enskild person hanterar en kris
beror pa faktorer som tidigare livserfarenheter, nu-
varande livssituation och personlighet. Klart ir att
man star inf6ér en omstillning i livet som f6r manga
drabbade medfér en uppslitande oro f6r framtiden.
Det dr med andra ord inte ovanligt att kinna vrede,
sorg, maktloshet, irritation och forvirring.

Overlag gir det inte att férbereda sig for en kris som vid allvarlig sjukdom
utmanar var illusion om osarbarhet. Det som kan hjilpa vid dessa tillfillen
ir saklig information om sjukdom samt att fi méjlighet att tala om vad
denna innebir {6r en sjilv, ens nirstiende och ens vardag. Det dr absolut
inget fel att sorja det liv man hade innan for ate stilla om och rikta in sig pa
framtiden. Uppmuntra girna den som ir i behov av stod att dela med sig av
sina kinslor med sina nirstiende. Fér manga ir det nyttigt att tala om vad
man ville med livet och hur det ser ut nu.

Krisens olika faser

MAN BRUKAR TALA om att krisen har 4 olika faser. Faserna beskrivs ofta
som om de foljer efter varandra i en bestdimd ordning, men i verkliga livet
svinger man ofta fram och tillbaka mellan de olika stadierna. Den ena tar
inte automatiskt vid dir den foregdende avslutas utan férindringen sker
gradvis. Faserna gar alltsd in i varandra och det ir inte ovanligt att man
exempelvis hamnar i chock fastin man har bérjat bearbeta beskedet.

Dessutom kan andra faktorer omkullkasta processen. Extrema krav och
okad stress kan leda till en berg- och dalbana mellan behandling, kris, en
lugn period, aterfall, behandling, komplikationer, hopp, fértvivlan o.s.v...
Andra hindelser som i ssmmanhanget kan kinnas triviala men péverkar
var stresstroskel avsevirt kan vara t.ex. kringel med sjukskrivningen.

Man brukar alltsi tala om fyra olika faser som vi i kriser, som till exempel
vid allvarlig sjukdom, gir igenom. Dessa fyra stadier ér:

v/ CHOCK - Hir ir reaktioner som dngest, forvirring och fornekande
centrala. Tips till en som ir i behov av stod som befinner sig i denna
fas r att inte vara ensam, att vila och ita ordentligt, att inte stressa
och att ge sig sjilv tid att smilta den information man har mottagit.
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v/ REAKTION - Kinslor som tombhet, oro, sorg, ilska, skuld, ledsenhet
och hjilpléshet dominerar. Vanliga symtom ir férbjudna tankar och
svarigheter att fokusera. Rad till en som ir i behov av st6d som be-
finner sig i denna fas ir att vilkomna och erkinna kinslor for sig sjilv,
att forsoka fortsitta med vardagssysslor och att forsoka tala om sina
kinslor med andra. Girna tillsammans med dig som stédjande.

v/ BEARBETNING - Verkligheten bérjar sakta men sikert tringa in nir
kinslorna och reaktionerna blir mer funktionellt anpassade. Tips till
en som ir i behov av stod som befinner sig i denna fas ir att forsoka
umgis med andra, tala om sjukdomen pa ett drligt och rattframt sitt
samt skriva ned saker som ir svira att acceptera.

v/ NYORIENTERING - Acceptans av sjukdomen som en del av livet dger
rum, medan osikerheten om framtiden blir en ny verklighet att ta
stillning till. Rad till en som ir i behov av stdd som befinner sig i denna
fas dr att fokusera pd saker man inte behéver ge upp p.g.a. sjukdom, att
fundera 6ver nya fritidsaktiviteter for att ersitta dem man kan ha for-
lorat, att ta bort ”energitjuvar” ur ens liv (d.v.s. endast fokusera p
relationer som kidnns meningsfulla) samt att acceptera det egna beho-
vet av stod fran andra.

Kurator och psykolog

ATT HA TILLGANG till kurator och psykolog ir fér manga drabbade viktigt.
Kuratorn ir en socionom och kan hjilpa till med praktiska saker som ansok-
ningar, anmélningar, information om fonder alternativt féreningar samt
vilka rittigheter den som ir i behov av stéd
har. Hen erbjuder dven samtalsstod, ofta
med ett tydligt fokus pa nuet.

Psykologen tar hand om alla psykiska pa-
frestningar, frustrationer, frigor, kinslor
och fortvivlan pé en djupare niva: hur och
varfor vi handskas med vart liv och med
sjukdom som vi gor, hur vi kan motverka
och jobba med depression, dngest, med
parrelationen och familjen. De har kunskap
om hur vi bygger upp vira idéer, dvertygel-
ser och ridslor utifrdn inlirda ménster, och
kan hjilpa till ate synliggora dessa tillika
arbeta med dem.
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Att hanvisa vidare

DEN SOM AR i behov av stéd av dig som stédjande kan ha mycket liten
tidigare erfarenhet av blodcancer eller annan allvarlig blodsjukdom. Ut-
over att lyssna, bekrifta, respektera och forsoka gora dig sjilv delaktig i
situationen ifriga, brukar konkreta tips kring att hantera vardagen och att
hitta ritt inom virden vara uppskattat. Varefter det som stédjande kan vara
virdefullt att kinna till f6ljande att eventuellt vidareformedla:

v Alla cancerpatienter har enligt Patientlagen ritt till en ny medicinsk
bedémning (s.k. ”Second Opinion”) om man inte ir bekvim vid den
behandling som har féreslagits. Det dr den behandlande likaren som
ska skriva en remiss f6r ny medicinsk bedomning.

v" For de storsta hematologiska sjukdomarna har Svensk Férening for
Hematologi diverse "Diagnosgrupper” med landets frimsta experter
inom respektive diagnos listade. De gar att finna via webbsidan
www.sfhem.se/diagnosgrupper.

v Alla drabbade av blodcancer eller annan allvarlig blodsjukdom har rite
till en kontaktsjukskoterska som bland annat ska ansvara for att en
individuell vardplan upprittas. Nagot som kanske inte alltid fungerar i
praktiken men som man har ritt till enligt Patientlagen.

v/ Man som patient har ritt att ta del av sin patientjournal. Denna ska i
sin tur girna vara skriven pi ett littforstieligt sprak sa att man som
drabbad férstir vad som star i denna.

v" Den som kinner sig deprimerad kan p&d minga platser i landet f kom-
ma till en psykoterapeut. Detta genom en remiss fran likaren pé vard-
centralen eller behandlande likare pd hematologen.

v" Ens behandlande likare dr ansvarig for att ridgora och informera om
kliniska studier. Genom detta kan man fi unik tillging till en ny
behandling som dnnu inte ir godkind men som kan ha en positiv
effekt pa vilmiendet.

v" Den som har eller har haft cancer kan f3 tillgang till rehabilitering.
Denna kostar lika mycket som ett likarbesok och gir att ta del av via
en remiss skriven av ens kontaktsjukskoterska eller likare.

v Organisationen Cancerkompisar finns till {6r nirstdende till cancersjuka,
medan Ung Cancer vinder sig till dem under 30 &r.
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v" Information pa Internet ir ofta inte tillforlitlig. Det dr darfor viktigt
att hilla sig till tillforlitliga killor som 1177 Virdguiden och att stimma
av denna information med sin likare.

v" Cancerfonden har en stodlinje (Cancerlinjen) dir man kostnadsfrite
kan prata med legitimerad virdpersonal med lang erfarenhet av cancer-
vard. Ring 020 59 59 59 helgfria vardagar for ate fa rdd/stod.

v" Det finns ett nationellt virdprogram for cancerrehabilitering som

tagits fram av Regionala Cancer Centrum i Samverkan.

Nagra avslutande rad

UPPMUNTRAN AR SOM sagt otroligt viktigt att ge den som ir i behov
av stod. Fastin ”pekpinnar”sillan uppskattas, kan det vara av godo att
féormedla foljande vidare till den som kan vara ledsen eller orolig:

v’ Striva efter att hitta saker som du tycker ir meningsfulla (iven om det
kinns meningslost i stunden).

v Prata mycket, var 6ppen med dina kinslor och lat det ta sin tid.

v/ Litt motion pa ens egna premisser tenderar att ha en positiv paverkan
pé vilméiendet.

v Forsok att uppritthédlla en normal dygnsrytm, sov mattligt (d.v.s. inte
for mycket eller for lite) och 4t en balanserad kost regelbundet.

v Acceptera att allting kanske inte dr som foérut, men att det kan bli bra
inda i denna nya verklighet.

v’ Var realistisk i din nya situation d.v.s. undvik domedagstinkande, men
undvik ocksé orealistiskt onsketinkande.

v Biverkningar som problem med minnet och extrem trotthet r inte
ovanligt och brukar ge med sig med tiden fér minga drabbade.

v Det ir aldrig fel att be om professionell hjilp!

Slutligen vill vi poingtera att du som vill stotta en medminniska inte alls
behover utritta underverk. Att bara finnas till hands och erbjuda hjilp med
enkla sysslor som att tvitta, stida eller laga mat brukar ricka lingt. Viktiga
ting i vardagslivet som méste fortga trots allvarlig sjukdom.
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BLODCANCERFORBUNDET

ETT LIV MED blodcancer eller annan allvarlig sjukdom innebir ett annat
liv 4n det du hade innan. I den hir nya vardagen kan det vara skont att veta
att du inte ir ensam. Att vi ir fler i samma situation som vill hjilpa varan-
dra i bdde goda och svara stunder. Det dr ocksa dirfor organisationer som
Blodcancerforbundet finns. Vi vet att ensam inte dr stark men tillsammans
kan vi paverka. Vi kan bidra till forskning om blodcancersjukdomar, vi kan
sprida kunskap om blodcancer och vi kan framforallt st6tta varandra.

Hos oss fair medlemmar mojlighet att motas och utbyta erfarenheter med
andra i samma situation for att ge varandra stéd och rad samt lira sig mer
om hur man bittre handskas med sin sjukdom. Utéver en stédverksamhet
arrangerar vi medlemsdagar med informativa foreldsningar, férmedlar kun-
skap genom webben, ger ut diagnosspecifika informationsbroschyrer, har
en egen medlemstidning (Haema) och erbjuder st6d i form av stédpersoner
med egen erfarenhet av sjukdom.

Blodcancerforbundet ansvarar dven for Blodcancerfonden som varje ar
delar ut pengar till forskning, projekt inom omvardnad och utbildning av
sjukvardspersonal. Vi dr ocksd mycket intressepolitiskt aktiva och arbetar
dedikerat for att lyfta din rost som medlem gentemot sjukvérden, politiker,
myndigheter och andra aktorer inom hilso- och sjukvéirden.

Slutligen bestir Blodcancerforbundet av lokalforeningar med verksamhet i
hela landet. De ir ryggraden i vir organisation och kompletterar det arbete
som sker centralt pd forbundskansliet. Ett kansli som gar att nds pa 08-546
40 540 f6r mer information om hur du kan stotta andra berérda av blod-
cancer eller annan allvarlig blodsjukdom.

Vi finns hir for dig — och dina nirstiende.
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Hamngatan 15B,172 66 Sundbyberg

info@blodcancerforbundet.se
www.blodcancerforbundet.se/stodverksamhet

BLI GARNA MEDLEM
www.blodcancerforbundet.se/bli_medlem
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